Síndrome de sobrecarga y grado de funcionalidad familiar en cuidadores de personas con cáncer del hospital de niños Rafael Tobías Guevara de Barcelona, estado Anzoátegui, Venezuela | Caregiver burden syndrome and degree of family functionality in caregivers of people with cancer of children´s hospital Rafael Tobías Guevara in Barcelona, Anzoátegui state, Venezuela by Marcano Caraballo, Ramón et al.
Saber, Universidad de Oriente, Venezuela. Vol. 29: 394-399. (2017) 
ISSN: 2343-6468 Digital / Depósito Legal ppi 198702SU4231 ISSN: 1315-0162 Impreso / Depósito Legal pp 198702SU187 
394 
SÍNDROME DE SOBRECARGA Y GRADO DE FUNCIONALIDAD FAMILIAR 
EN CUIDADORES DE PERSONAS CON CANCER DEL  
HOSPITAL DE NIÑOS RAFAEL TOBIAS GUEVARA DE BARCELONA,  
ESTADO ANZOÁTEGUI, VENEZUELA 
 
CAREGIVER BURDEN SYNDROME AND DEGREE OF FAMILY FUNCTIONALITY IN 
CAREGIVERS OF PEOPLE WITH CANCER OF CHILDREN´S HOSPITAL RAFAEL TOBIAS 
GUEVARA IN BARCELONA, ANZOATEGUI STATE, VENEZUELA 
 
RAMÓN MARCANO CARABALLO, FÉLIX BETANCOURT HENRÍQUEZ, FERNANDO BRAVO CORREA 
  
Universidad de Oriente, Núcleo de Anzoátegui, Escuela de Ciencias de la Salud,  
Departamento de Salud Mental, Barcelona, Venezuela 
E-mail: ramonm1520@hotmail.com 
 
RESUMEN 
 
Cuando un miembro de la familia asume el rol de cuidador, es la cohesión familiar uno de los elementos 
determinantes en el desarrollo del síndrome de sobrecarga del cuidador, siendo a su vez la respuesta adaptativa 
de la familia un factor que incide positivamente en el curso de la enfermedad. Por ello, el objetivo de la 
investigación fue determinar la presencia del síndrome de sobrecarga y su relación con el grado de funcionalidad 
familiar presente en los cuidadores de personas con cáncer de la unidad oncológica del Hospital de Niños Rafael 
Tobías Guevara ubicado en Barcelona, estado Anzoátegui. El estudio se hizo entre febrero y abril de 2015, a 
través de una investigación de tipo transversal y descriptiva. Los datos fueron recolectados por medio de la Escala 
de Sobrecarga del Cuidador de Zarit y el Cuestionario APGAR Familiar. En 23 casos de cuidadores de pacientes 
oncológicos estudiados, predominó el género femenino, el grupo etario entre los 18-30 años y el tiempo de 
cuidado entre 13-24 meses. Con relación al nivel de sobrecarga en los cuidadores, 14 casos (60,86%) presentaron 
síndrome de sobrecarga, representado por siete casos (30,43%) con sobrecarga leve y siete casos (30,43%) con 
sobrecarga intensa. Se concluyó que un mayor grado de funcionalidad familiar promovió la menor prevalencia 
del síndrome de sobrecarga del cuidador. Además, se evidenció una relación directamente proporcional entre el 
tiempo invertido en el cuidado del paciente y el nivel de síndrome sobrecarga presente en el cuidador. 
 
PALABRAS CLAVES: Cuidador primario, APGAR, cohesión familiar. 
 
ABSTRACT 
 
When a family member assumes the role of caregiver, it is the family cohesion one of the key elements in the 
development of caregiver burden syndrome, being in turn the adaptive response of the family a factor that 
positively affects the course of the disease. Therefore, the objective of the study was to determine the presence of 
caregiver burden syndrome and its relation to the level of family functionality present in caregivers of patients 
with cancer at the oncology unit of Children's Hospital Rafael Tobias Guevara located in Barcelona, Anzoátegui 
state. The study was performed between February and April 2015, through a transversal and descriptive research. 
The data were collected through the Zarit Caregiver Burden Interview and family APGAR questionnaire. From 
the 23 cases evaluated, the female gender predominated among caregivers of cancer patients, the age group 18-
30 years and caring times between 13-24 months. Regarding the level of caregiver burden syndrome in caregivers, 
14 cases (60.86%) showed it, represented by seven cases (30.43%) with mild caregiver burden and seven cases 
(30.43%) with intense caregiver burden. It was concluded that a greater degree of family functioning promoted a 
lower prevalence of caregiver burden syndrome. In addition, a direct relationship was shown between the time 
spent on patient care and the level of caregiver burden syndrome present in the caregiver. 
 
KEY WORDS: Primary caregiver, APGAR, family cohesion. 
 
 
INTRODUCCIÓN 
 
El síndrome de sobrecarga del cuidador 
consiste en un profundo desgaste emocional y 
físico que experimenta la persona que convive y 
cuida a un enfermo crónico. El cuidador que 
puede sufrirlo es aquel que llega a dedicarle gran 
parte de su tiempo, durante un período prolongado 
y con estrategias pasivas e inadecuadas de 
resolución de problemas (Rodríguez 2004, 
Valderrama 2005, Ruiz y Nava 2012). 
Puede expresarse en aquellos cuidadores de 
personas quienes exhiben síntomas y 
características que indican deterioro en su 
capacidad de autocuidado y autonomía en general, 
como por ejemplo: enfermedades crónicas como 
el cáncer, diabetes mellitus, osteoartrosis, 
deficiencias auditivas y visuales, enfermedades 
neurológicas degenerativas o demencias (como 
enfermedad de Alzheimer, Parkinson o 
Huntington), posterior a daño cerebral 
(enfermedad cerebro vascular, trauma encéfalo-
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craneal), enfermedades cardiovasculares (como 
hipertensión arterial, infarto agudo de miocardio, 
entre otras) (Zambrano y Ceballos 2007, Bello 
2014, Marín 2014). 
 
Básicamente, las dificultades de la vida diaria 
para la persona que cuida de un paciente 
oncológico, tienen su origen en las necesidades 
insatisfechas a las que debe atender y vigilar; estas 
necesidades son percibidas tanto por la persona 
dependiente como por quien se encarga de 
cuidarla y a veces sus apreciaciones no coinciden 
(Álvarez 2012). Así mismo, el nexo entre los 
miembros de una familia genera modificaciones 
en el modo de vida del cuidador y por tanto, sus 
condiciones y su estilo de vida para cuidar al 
enfermo (Herrera 1997, Barrón y Alvarado 2009). 
 
En este sentido, la funcionalidad de la familia 
es determinante en la conservación de la salud o 
en la aparición de la enfermedad entre sus 
miembros, la cual involucra cinco aspectos 
fundamentales: La adaptación, que explica la 
capacidad de utilizar los recursos intra y 
extrafamiliares en procuración del bien común; la 
participación, describe la distribución de 
responsabilidades entre los miembros de la 
familia, compartiendo los problemas y la toma de 
decisiones; el crecimiento, se refiere a la 
autorrealización, madurez emocional y física de la 
familia por un apoyo mutuo; el afecto, que 
puntualiza la relación del cuidado y expresión de 
amor, dolor e ira que existe entre los miembros de 
la familia y por último, la resolución, representa 
un compromiso de la familia para compartir 
tiempo, espacio y recursos (Casanova et al. 2014). 
 
Entre las enfermedades crónicas infantiles, el 
cáncer se destaca por presentar alta incidencia y 
repercutir de manera importante en la vida del 
niño y de la familia (Rubira et al. 2011, Peña 
2012). 
 
En las últimas décadas, las investigaciones 
realizadas han intentado catalogar el cáncer en el 
niño, como un evento psicológico traumático para 
los padres. En general, el individuo enfermo es el 
foco de atención de diversos profesionales, 
mientras que el familiar/cuidador es visto como 
aquel que ayuda en el proceso de cuidar, sin ser 
reconocido como una persona que está pasando 
por un proceso doloroso y que necesita de auxilio 
y apoyo (Rubira et al. 2011). 
 
El surgimiento de una enfermedad en un 
miembro de la familia tiene por consecuencia 
numerosas alteraciones en la estructura familiar. 
Cuando la enfermedad es el cáncer, la situación se 
agrava, por ser una patología que estigmatiza y es 
temida por la población, en virtud del sufrimiento 
que causa al paciente y a la familia (Rubira et al. 
2011, Quintero et al. 2014). 
 
Actualmente, en la Unidad Oncológica del 
Hospital de Niños Rafael Tobías Guevara de la 
ciudad de Barcelona estado Anzoátegui, los 
cuidadores que acompañan a personas con cáncer 
a lo largo de toda la evolución de su enfermedad 
se aprecian no solo agotados sino además 
estresados y con desesperanza en algunas 
oportunidades, debido entre otras cosas a las 
dificultades y contratiempos que implica tomar 
roles y responsabilidades que con regularidad 
escapan de su control. Por tal motivo esta 
investigación tiene como objetivo determinar la 
presencia del síndrome de sobrecarga y su 
relación con el grado de funcionalidad familiar 
presente en los cuidadores de personas con cáncer 
del Hospital de Niños Rafael Tobías Guevara de 
la ciudad de Barcelona estado Anzoátegui entre 
febrero y abril de 2015.  
 
MATERIALES Y MÉTODOS 
 
El estudio de tipo transversal y descriptivo se 
llevó a cabo entre febrero y abril de 2015, en la 
ciudad de Barcelona, estado Anzoátegui. Los 
instrumentos empleados para la recolección de 
datos fueron la escala de sobrecarga del cuidador 
de Zarit y el cuestionario APGAR familiar. 
 
Fueron entrevistados para el estudio 23 
cuidadores que correspondieron al 100% de la 
población neta de cuidadores informales de 
pacientes con cáncer de la Unidad Oncológica del 
Hospital de Niños Rafael Tobías Guevara. 
 
Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit 
 
La escala de sobrecarga del cuidador de Zarit 
fue diseñada por este autor para valorar la vivencia 
subjetiva de sobrecarga sentida por el cuidador 
principal de pacientes con demencia. Aunque la 
versión original constaba de 29 ítems, la más 
utilizada es la de 22 (Álvarez et al. 2008). Se trata 
de un instrumento auto-aplicado de 22 ítems, que 
exploran los efectos negativos sobre el cuidador 
en distintas áreas de su vida: salud física, psíquica, 
actividades sociales y recursos económicos. Cada 
ítem se evalúa mediante una escala tipo Likert con 
cino posibles respuestas que van desde nunca a 
casi siempre y que puntúan entre 1 y 5. La 
puntuación total es la suma de todos los ítems y el 
rango, por lo tanto oscila entre 22 y 110 puntos 
(Ramírez y Ríos 2004, Camacho 2015).  
 
La evaluación de la sobrecarga en el cuidador 
puede abordarse desde varios puntos de vista. En 
el enfoque de la escala de Zarit según la teoría 
general del estrés, el cuidador debe enfrentarse 
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con factores estresantes y su respuesta a los 
mismos se ve distorsionada por el impacto 
emocional y la posible utilización de soporte 
familiar y estrategias de manejo (Alberdi et al. 
2011).  
 
En la validación española se proponen las 
siguientes categorías: 22-46: No sobrecarga, 47-
55: Sobrecarga leve y 56-110: Sobrecarga intensa, 
presentando una sensibilidad del 84,6% y 
especificidad del 85,3% para la sobrecarga leve y 
del 89,7% y 94,2% respectivamente para la 
sobrecarga intensa (Ramírez y Ríos 2004, 
Camacho 2015).  
 
Cuestionario APGAR familiar 
 
El cuestionario APGAR Familiar (Family 
APGAR) fue diseñado en 1978 por Smilkstein 
para explorar la funcionalidad familiar (Gómez y 
Ponce 2010, Puigvert 2013).  
 
El acrónimo APGAR hace referencia a los 
cinco componentes de la función familiar: 
adaptabilidad (adaptability), cooperación 
(partnership), desarrollo (growth), afectividad 
(affection) y capacidad resolutiva (resolve) 
(Caqueo y Lemos 2008, Puigvert 2013). 
 
Se trata de un cuestionario que puede 
administrarse tanto por el entrevistador como ser 
realizado directamente por la persona 
entrevistada. Consta de cinco preguntas, con tres 
posibles respuestas cada una, que se puntúan de 0 
a 2. Su rango es por tanto de 0 a 10 puntos 
(Puigvert 2013). 
 
Es una herramienta útil para detectar 
disfunción familiar. Se ha utilizado en diversos 
estudios, tanto en tamizaje como para la 
valoración familiar en casos de alcoholismo, 
infección HIV, depresión y embarazos en 
adolescentes (Huerta 2008). 
 
Se cataloga la puntuación > 6 como funcional 
y ≤ 6 como disfuncional. En algunos casos, se 
valora de 0 a 2 como disfunción grave y de 3 a 6 
como leve. No parecen influirse los resultados por 
el nivel cultural del entrevistado y se ha utilizado 
desde edades tan tempranas como los 10-11 años. 
Existen otros cuestionarios que evalúan la 
disfunción familiar con mayor validez, pero que 
ven limitado su uso por el elevado número de 
ítems de los mismos (Gómez y Ponce 2010). 
 
Procesamiento estadístico 
 
El análisis estadístico de los datos obtenidos se 
realizó por medio de tablas de distribución de 
frecuencias, clasificadas según el grupo etario y 
género de los cuidadores de pacientes 
oncológicos. Así mismo, se cotejaron los 
resultados de la escala de sobrecarga de Zarit con 
el tiempo de cuidado de pacientes oncológicos del 
hospital de niños y con los resultados obtenidos 
con el cuestionario APGAR familiar, con la 
finalidad de identificar posibles asociaciones entre 
dichos resultados. 
 
RESULTADOS Y DISCUSIÓN 
 
La Tabla 1 muestra los resultados de la 
clasificación de cuidadores de pacientes 
oncológicos de acuerdo a su grupo etario y sexo, 
en la cual se evidencia que el género predominante 
fue el femenino con 86,95% (20 casos), mientras 
que el género masculino mostró 13,05% (tres 
casos). Con respecto al grupo etario de mayor 
representación del género femenino fue el 
correspondiente a los 18-30 años con 52,17% (12 
casos), seguido por el grupo de 31-43 años con 
30,43% (siete casos) y finalmente el grupo de 44-
56 años con 4,35% (un caso). En cambio, el grupo 
etario del género masculino correspondiente a los 
31-43 años representó 8,70% (dos casos) y entre 
los 44-56 años 4,35% (un caso). 
 
Tabla 1. Clasificación de cuidadores de pacientes 
oncológicos de acuerdo a grupo etario y género. 
 
Grupo 
etario 
Género 
Masculino Femenino 
N° % N° % 
18-30 0 0 12 52,17 
31-43 2 8,70 7 30, 43 
44-56 1 4,35 1 4,35 
Total 3 13,05 20 86,95 
 
Con relación al sexo, predominó en los 
cuidadores el género femenino, dicho hallazgo 
concuerda con lo reportado por otros autores 
(Steele 2010, Rubira et al. 2011, Flores et al. 
2012, Caqueo et al. 2013, Bello 2014), fenómeno 
que se puede explicar por los patrones culturales 
que prevalecen en nuestra sociedad, que asigna a 
la mujer el papel de cuidadora y principalmente el 
cuidado de personas dependientes, como niños, 
adultos mayores y personas con discapacidades 
físicas y psíquicas. Con respecto al grupo etario, 
la mayoría de los cuidadores tenían entre 18 y 30 
años, cuyo rango de edad es similar al encontrado 
por Ortunio et al. (2016) en su estudio realizado 
en el servicio de pediatría del Hospital Central de 
Maracay, donde la edad de los cuidadores oscilaba 
alrededor de los 28 ± 8 años. Sin embargo estos 
datos difieren de los encontrados en estudios 
internacionales, en los cuales la edad promedio de 
los cuidadores sobrepasa los 50 años de edad 
(Steele 2010, Flores et al. 2012, Sánchez et al. 
2016).  
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La Tabla 2 contiene los resultados del nivel de 
sobrecarga obtenido según la escala de Zarit en 
cuidadores de pacientes oncológicos del hospital 
de niños. Un total de 14 casos (60,86%) 
presentaron síndrome de sobrecarga; siete 
(30,43%) con sobrecarga leve y siete (30,43%) 
con sobrecarga intensa. El grupo menos frecuente 
fue el de no sobrecarga con nueve casos (39,14%). 
 
Tabla 2. Nivel de sobrecarga según la escala de Zarit en 
cuidadores de pacientes oncológicos del hospital de 
niños. 
 
Escala de Zarit N° % 
Sobrecarga Leve 7 30,43 
Sobrecarga Intensa 7 30,43 
No Sobrecarga 9 39,14 
Total 23 100 
 
El nivel de sobrecarga encontrado en la 
presente investigación es alto (60,86%), si se 
concibe desde el punto de vista que más de la 
mitad de los cuidadores de la unidad oncológica 
del hospital de niños se encuentran bajo 
situaciones de demanda emocional intensa, donde 
su capacidad para enfrentarse con factores 
estresantes y su respuesta ante los mismos se ve 
distorsionada por el impacto emocional. Lo antes 
expuesto coincide con otros estudios donde los 
autores han señalado que más del 50% de los 
cuidadores evaluados presentaban síndrome de 
sobrecarga (Steele 2010, Flores et al. 2012, 
Ortunio et al. 2016). 
 
En la Tabla 3 se muestra la morbilidad de 
síndrome de sobrecarga según el tiempo de 
cuidado de pacientes oncológicos, encontrándose 
mayor número de cuidadores con sobrecarga en el 
grupo de 13-24 meses con siete casos (30,43%), 
seguido del grupo entre 1-12 meses representado 
con cinco casos (21,74%) y finalmente el grupo de 
25-36 meses representado con dos eventos 
(8,70%). El grupo que no presento sobrecarga con 
nueve casos (39,13%) se ubica en el periodo de 
cuidado inicial entre 1-12 meses. 
 
Flores et al. (2012) relacionó el nivel de 
sobrecarga experimentado por los cuidadores de 
adultos mayores con el tiempo de cuidado, 
encontrando a través de pruebas estadísticas que 
no es significativa la asociación entre la 
sobrecarga del cuidador y número de horas diarias 
dedicadas al cuidado de adultos mayores. En 
contraste con el presente trabajo, se evidenció que 
a mayor tiempo invertido en el cuidado del 
paciente pediátrico, mayor era el nivel de 
síndrome sobrecarga presente en el cuidador. Por 
lo tanto, teniendo en cuenta la diversidad de 
rasgos que se evalúan en el cuidador a través de la 
Escala de Sobrecarga de Zarit, se demuestra que 
las alteraciones que se manifiestan en la mayoría 
de los cuidadores están presentes cuando el 
periodo de cuidados sobrepasa los 12 meses.  
 
Adicionalmente, se insiste en los textos 
especializados en la necesidad de atender el 
cuidado que el cuidador requiere para que éste 
pueda soportar el sobre-esfuerzo que tiene que 
realizar durante un tiempo prolongado en el 
cuidado diario y constante del enfermo, ya que 
existe el riesgo de que este personaje se convierta 
en un enfermo secundario (Dueñas et al. 2006, 
Barrón y Alvarado 2009, Casanova et al. 2014). 
 
El función familiar en los cuidadores de 
pacientes oncológicos reveló que un total de 13 
casos (56,52%) presentaron funcionalidad, 
seguido por ocho (34,78%) con disfunción leve y 
dos (8,70%) con disfunción grave. 
 
Tabla 3. Morbilidad de síndrome de sobrecarga según 
el tiempo de cuidado (meses) de pacientes oncológicos 
del hospital de niños. 
 
Tiempo 
(meses) 
No 
sobrecarga 
% Sobrecarga % 
1 – 12 9 39,13 5 21,74 
13 – 24 0 0 7 30,43 
25 – 36 0 0 2 8,70 
 
En la Figura 1 se muestra la relación entre el 
nivel de sobrecarga y el grado de funcionalidad 
familiar, en la cual los cuidadores de pacientes 
oncológicos que presentaron funcionalidad 
familiar representaron 13 casos, de los cuales seis 
no evidenciaron sobrecarga, cinco con sobrecarga 
leve y dos con sobrecarga intensa. Aquellos 
cuidadores con disfunción familiar leve, tres no 
evidenciaron sobrecarga, un caso evidenció 
sobrecarga leve y cuatro con sobrecarga intensa. 
Los ubicados en el grupo con disfunción grave 
representaron un total de dos casos, uno con 
sobrecarga leve y el otro con sobrecarga intensa. 
  
Los resultados obtenidos en el presente estudio 
demuestran la inherente relación existente entre el 
grado de cohesión familiar y el nivel de 
agotamiento emocional, estrés y cansancio que 
experimenta el cuidador. De igual modo, Dueñas 
et al. (2006) y Sánchez et al. (2016), refirieron 
mayor predisposición al desarrollo del síndrome 
de sobrecarga en cuidadores de adultos mayores 
cuando está presente la disfunción familiar. 
 
Cabe resaltar que son pocos los trabajos que 
emplean el APGAR familiar como instrumento 
para explorar el impacto de la función familiar en 
la salud de sus miembros y para conocer hasta qué 
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punto la familia y su comportamiento frente a la 
salud y a la atención sanitaria puede considerarse 
un recurso para sus integrantes, o si por el 
contrario influye empeorando la situación 
(Caqueo y Lemos 2008, Barrón y Alvarado 2009).  
 
 
Figura 1. Relación entre el nivel de sobrecarga y el 
grado de funcionalidad familiar de los cuidadores de 
pacientes oncológicos del hospital de niños. 
 
La presente investigación y estudios previos 
donde se utilizan además escalas de medida de 
calidad de vida, fatiga, depresión, ansiedad, 
humor, imagen corporal, inclusión social, grado 
de dependencia, entre otras, coinciden en que los 
cuidadores de pacientes con patologías crónicas 
constituyen una población de riesgo a sufrir 
enfermedades psíquicas y físicas (Dueñas et al. 
2006, Rubira et al. 2011, Flores et al. 2012, Bello 
2014). No se encontraron estudios nacionales 
donde se relacionara el nivel de síndrome de 
sobrecarga con el grado de funcionalidad familiar 
presente en los cuidadores de personas con 
patologías crónicas. 
 
CONCLUSIONES 
 
La presencia e intensidad del síndrome de 
sobrecarga del cuidador se presentó en menor 
proporción, conforme a mayor grado de 
funcionalidad existía en el grupo familiar, por lo 
que la valoración de las necesidades particulares 
del paciente y la capacidad de adaptación de la 
cual dispone el núcleo familiar se convierte en una 
tarea esencial para el correcto abordaje de dicho 
síndrome. Recordando siempre que la presencia 
de una persona con alguna enfermedad crónica en 
la familia, desequilibra en la mayoría de los casos 
la vida de todos sus integrantes en diferentes 
aspectos de su vida personal. 
 
Los hallazgos de esta investigación 
demuestran la importancia de conocer el grado de 
funcionalidad familiar que poseen los cuidadores 
de pacientes oncológicos, y por ende la necesidad 
de aplicar instrumentos validados de manera 
rutinaria como el cuestionario APGAR familiar y 
la escala de sobrecarga de Zarit al momento de 
ingresar los pacientes al servicio de oncología 
pediátrica; de este modo permitirá brindar 
atención especializada a los cuidadores 
informales, buscando prevenir y/o disminuir la 
instauración del síndrome de sobrecarga y los 
factores que influyen en la aparición del mismo. 
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